Insuffisance respiratoire chronique 


Enjeux de I’ assistance 
respiratoire a domicile 


L’assistance respiratoire a 
domicile concerne 65 000 
malades en France. Elle permet 
le retour et le maintien a 
domicile des insuffisants 
respiratoires chroniques en 
impliquant les medecins 
prescripteurs et I’ensemble des 
acteurs medico-sociaux de 
proximite. Elle consiste en 
differentes interventions 
medicates, techniques et 
sociales ayant pour objectif 
d’ameliorer la survie et la 
qualite de vie. L’education du 
malade et de son entourage est 
essentielle pour la realisation 
des differentes interventions 
therapeutiques que sont la 
rehabilitation, I’oxygenotherapie 
de longue duree et la ventilation 
assistee a domicile. La 
rehabilitation comprend 
notamment (’optimisation du 
traitement, I’aide a I’arret du 
tabagisme, un soutien psychique 
et social, et le reentraTnement a 
I’exercice. La materiovigilance 
et 1’evaluation des dispositifs 
medicaux font partie des 
prestations de (’assistance 
respiratoire a domicile. Les 
reseaux de soins permettent, 
sans rupture de la chaine de 
soins, les diverses interventions 
necessaires a I’assistance 
respiratoire a domicile. 
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L assistance respiratoire a domicile 
se conpoit comme une prise en 
charge globale qui fait intervenir et 
interagir medecins et infirmiers, tech- 
niciens, kinesitherapeutes, assistants 
sociaux et psychologies. Les traite- 
ments font appel a des techniques qui 
sont l’oxygenotherapie de longue duree 
(OLD) et la ventilation assistee a domi- 
cile (VAD). L’ education du malade et 
de son entourage est, dans cette pers- 
pective, un element essentiel de succes 
du traitement ; elle doit permettre au 
malade et a sa famille de preciser la 
place des differentes interventions 
medicales et instrumentales, pour hit- 
ter contre le handicap respiratoire et 
ameliorer la qualite de vie. L’ assistance 
respiratoire a domicile de l’insuffisant 
respiratoire chronique ne se resume 
done pas a la mise a disposition du 
materiel necessaire a la ventilation et 
(ou) a 1’ oxygenation. 

Malades a domicile 

La population des malades traites en 
France est essentiellement constitute 
d’insuffisants respiratoires chroniques 
graves dont les principales causes sont 
les bronchopneumopathies chroniques 
obstructives (BPCO) et les affections 
neuro-musculaires. Les enfants concer- 
nes (2 500 actuellement) sont atteints 
de myopathie, de mucoviscidose, ou de 
dysplasie broncho-pulmonaire. En 
France, la population de malades 
concernes, estimee a 1 1 000 en 1980, 1 
est de 65 000 en 2000, 75 % d’entre eux 
beneficiant d’une oxygenotherapie de 
longue duree et 25 % d’une ventila- 


tion assistee a domicile. 2 Ce nombre 
semble correspondre a un plateau, 
puisque le taux de mortality, d’environ 
1 5 % par an parmi les malades appa- 
reilles, equilibre pratiquement l’appa- 
reillage des nouveaux malades. 3 Ces 
insuffisants respiratoires chroniques 
sont pour 65 % des hommes et 35 % 
des femmes, mais le pourcentage de 
femmes augmente progressivement 
(il n’etait que de 29% en 1989). L’age 
moyen est de 67 ans, et a tendance a 
croitre lentement. II est probable que 
la feminisation et 1’ augmentation de 
la longevity seront responsables d’une 
lente augmentation du nombre des 
sujets concernes par l’assistance res- 
piratoire a domicile dans les prochaines 
decennies. 

Traitements a domicile 

Rehabilitation 

La principale specificite de la rehabi- 
litation est qu’elle prend en compte 
1’ ensemble des repercussions de la 
maladie par un programme personna- 
lise adapte a chaque malade et pouvant 
comporterplusieurs composantes, dont 
les indications dependent des symp- 
tomes et du degre de handicap, et dont 
l’objectif majeur est d’ameliorer la qua- 
lite de vie des malades. 4-6 
Elle comprend l’optimisation du trai- 
tement, l’aide a F arret du tabagisme, 
un soutien psychique et social, et le 
reentramement a l’exercice. Ce dernier 
est considere comme la pierre angu- 
laire des programmes de rehabilita- 
tion respiratoire, car il ameliore la dys- 
pnee, la tolerance a l’exercice, et la 
qualite de vie. Les modalites de la reha- 
bilitation sont initialement de 3 a 5 
seances par semaine, et peuvent consis- 
ter dans des activites proches de celles 
de la vie quotidienne mettant en jeu 
plusieurs groupes musculaires. 
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Fonde sur l’augmentation du flux expi- 
ratoire et la toux, le desencombrement 
bronchique ameliore la progression du 
mucus et la qualite de vie des malades, 
et doit done etre propose a chaque fois 
qu’il existe un encombrement bron- 
chique avec difficultes d’evacuation 
des secretions bronchiques et (ou) gene 
respiratoire. 

Enfin, la prise en charge nutritionnelle 
des BPCO doit etre proposee en cas 
de denutrition ou de surcharge ponde- 
rale. II convient de tenter de mainte- 
nir le poids proche de l’ideal theorique. 

Oxygenotherapie de longue 
duree 

L’ indication repose sur les resultats 
d’au moins 2 mesures de la gazometrie 
arterielle a distance d’une exacerbation 
et a au moins 3 semaines d’intervalle ; 
ces 2 evaluations doivent montrer une 
Pa0 2 inferieure ou egale a 55 mmHg, 
ou comprise entre 56 et 59 mmHg et 
associee a une polyglobulie, des signes 
cliniques de coeur pulmonaire chro- 
nique, une hypertension arterielle pul- 
monaire et (ou) une desaturation arte- 
rielle nocturne non apneique. Parmi les 
modalites d’ administration de l’oxy- 
gene, la voie nasale est reconnue 
comme la plus adaptee dans la grande 
majorite des cas. La voie transtracheale 
n’est justifiee qu’en cas de haut debit 
d’oxygene et (ou) de demande du 
malade, dans un but esthetique. II est 
preferable de ne choisir cette voie d’ad- 
ministration que si les soignants sont 
motives, si le malade vit a proximite 
d’un centre de soins, et s’il n’existe pas 
de contre-indications (coagulopathies, 
acidose respiratoire non compensee, 
incompetence du malade a gerer le 
catheter, stenose sous-glottique ou 
paralysie des cordes vocales, hernie 
pleurale paratracheale). 

Ventilation assistee a domicile. 

La ventilation assistee peut etre inva- 
sive sur tracheotomie (impossibility de 
sevrage d’une ventilation invasive ou 
echec d’une ventilation non invasive bien 
conduite), ou non invasive par masques 
nasaux ou faciaux standard ou moulds 
(obesite, hypoventilation alveolaire noc- 
turne, hypoventilation alveolaire chro- 
nique limitant la tolerance a 1’ oxygeno- 
therapie de longue duree). La ventilation 
assistee au long cours necessite plus que 


toute autre technique l’education du 
malade et de son entourage. La tra- 
cheotomie suppose la maitrise a domi- 
cile du changement de canule et de Ins- 
piration tracheo-bronchique. 

Materiels 

Sur le tableau (v. infra) sont indiquees 
les contraintes du traitement liees a 
l’appareillage en termes de duree, de 
poids de l’appareillage, de raccorde- 
ment de l’appareillage au malade. Un 
sujet traite par oxygenotherapie de 
longue duree ou ventilation assistee a 
domicile a des possibility de mobi- 
lity reduite, et done un handicap socio- 
economique qui est augmente par la 
complexity, le poids, et l’encombre- 
ment du materiel d’assistance respira- 
toire. Bien evidemment, ce materiel 
doit etre surveille et soumis a une main- 
tenance reguliere. Des informations sur 
l’observance therapeutique sont 
recueillies grace au stockage de don- 
nees sur l’utilisation du materiel. 

Handicap 

L’insuffisance respiratoire chronique 
entraine une diminution, voire une dis- 
parition de l’autonomie respiratoire et 
aboutit a un veritable handicap 7 mate- 
rialise par des difficultes lors des exer- 
cices de la vie quotidienne, des periodes 
d’aggravation qui necessitent des hos- 
pitalisations reiterees, une limitation du 
perimetre d’activite en raison de la 
duree journaliere des traitements. Cela 
gene mobility et insertion sociale, et 
provoque inquietude, anxiete et 


angoisse renforcees par un isolement 
plus ou moins important et la com- 
plexite du materiel. II existe de plus 
un transfert de la charge de soignant 
sur le malade et son entourage, ce qui 
justifie une education approfondie. Si 
l’education est satisfaisante, il faut 
encore que le malade ait suffisamment 
d’autonomie pour pouvoir effectuer les 
gestes necessaries a la mise en route 
et a l’entretien du materiel, et etre 
capable de realiser un certain nombre 
de taches simples et qui peuvent etre 
ardues pour des grands handicapes tels 
que l’habillage, les courses, la prepa- 
ration des repas, l’entretien du loge- 
ment, la gestion de la vie quotidienne, 
voire lapoursuite d’une activite sociale. 

Education 

Le malade doit etre parfaitement 
informe sur sa maladie et son traitement. 
Cela necessite done une education pre- 
cisant l’anatomie et la physiologie du 
poumon, et des informations elemen- 
taires sur la ventilation et le transport 
gazeux, ainsi que sur les mecanismes 
qui ont mene a l’insuffisance respira- 
toire chronique. 4-6 Cela peut etre effec- 
tue grace a 1’ aide des brochures, d’aides 
visuelles, de programmes audiovisuels. 
Tous les insuffisants respiratoires chro- 
niques, et notamment ceux atteints de 
BPCO, ont peur d’etre rejetes, et se sen- 
tent parfois responsables de l’affection 
dont ils sont atteints. Le programme 
d’assistance ventilatoire a domicile doit 
etre envisage dans le cadre de la prise 
en charge generale de l’insuffisance res- 
piratoire chronique. 


Tableau 

Contraintes de traitement et d’appareillage 



Oxygenotherapie 

Ventilation 

□ Duree du traitement 

15 a24h/j 

8 a 24 h/j 

□ Poids appareillage 

Concentrateurs 25 kg 

O z gazeux 3 a 4 kg 

0 2 portable 3 a 4 kg 

5 a 10 kg 

□ Raccordement patient 

Lunettes 0, 

Masque nasal 


Canule de tracheotomie 
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Indications et resultats de la transplantation pulmonaire 


L a transplantation pulmonaire 
demeure une therapeutique d’ex- 
ception. En France, entre 1995 et 1999, 
la cadence annuelle de transplantation 
pulmonaire a oscille entre 65 et 8 1 . Une 
centaine de malades, au total, sont ins- 
crits en permanence sur les listes d’at- 
tente et le pourcentage annuel de deces 
sur liste est de l’ordre de 30 a 40%. 
Moins d’une dizaine de centres de trans- 
plantation sont operationnels. Ces 
chiffres regroupent les transplantations 
mono- et bipulmonaires, dont il sera 
ici question ; la transplantation cardio- 
pulmonaire (20 interventions en 1999) 
conceme des cadres pathologiques par- 
ticulars (cardiopathies congenitales, 
hypertension arterielle pulmonaire, et 
mucoviscidose pour certaines equipes). 

Indications de la 
transplantation 

L’ indication s’envisage lorsqu’une 
pathologie pulmonaire chronique donne 
lieu a une insuffisance respiratoire : pro- 
gressive ; insensible aux traitements 
medicaux ; compromettant clairement 
le pronostic vital dans les 2 annees a 
venir ; se developpant chez un malade 
sans pathologie tumorale recente, aux 
fonctions hepatiques et renales nor- 
males, age de moins de 65 ans, ne sup- 
portant plus sa condition respiratoire. 
En principe, le bilan pre-transplantation 
se decide lorsque l’esperance de vie 
conferee par la transplantation excede 
l’esperance de vie spontanee diminuee 
de la duree moyenne d’attente sur liste. 


Ce calcul est assez simple pour les 
fibroses pulmonaires et d’autres affec- 
tions, rares, mais dont revolution est 
assez bien cernee : formes graves de 
lymphangio-leiomyomatose, ou d’his- 
tiocytose X. L’ indication se pose lorsque 
ces malades sont hypoxiques et hyper- 
capniques au repos, dyspneiques au 
moindre effort. Dans les fibroses pul- 
monaires, le malade doit etre inscrit 
sur la liste avant que sa capacite vitale 
ne descende en dessous de 1 L. Faute 
de donnees precises sur l’esperance de 
vie spontanee, une marge de manoeuvre 
plus grande existe dans les dilatations 
des bronches evoluees. Le probleme le 
plus difficile concerne les broncho- 
pathies chroniques obstructives 
(BPCO), les emphysemes en particu- 
lar, car le volume expiratoire maximal 
par seconde (VEMS), en dessous de 
20 % de la valeur theorique, n’est plus 
un marqueur fiable de l’esperance de 
vie. Les indications de transplantation 
pour BPCO et emphyseme (environ 
40 % des transplantations pulmonaires ) 
sont done actuellement portees chez des 
malades affectes par une dyspnee au 
moindre effort et dont le VEMS est infe- 
rieur a 20 % de la valeur theorique. 

Choix du type 
de transplantation 

La transplantation est de principe 
bipulmonaire lorsqu’une suppuration 
bronchique affecte les 2 poumons, et 
monopulmonaire dans les autres cas et 
au dela de 60 ans. La majeure partie des 
equipes privilegient la transplantation 


monopulmonaire dans les fibroses ; 
dans les BPCO et emphysemes, le choix 
est affaire d’ecole. Une tracheotomie 
prealable, des antecedents de chirurgie 
thoracique ne sont pas des contre-indi- 
cations a la transplantation. 


Resultats 

Tous types de transplantation et toutes 
pathologies confondues, l’esperance de 
vie est de l’ordre de 70 a 80% a la fin 
de la l re annee et superieure a 60 % a la 
fin de la 2 e annee. L'esperance de vie a 
5 ans est de l’ordre de 40 a 45 %. Les 
infections sont la l re cause de mortality. 
Environ la moitie des greffons sont affec- 
tes par un syndrome de bronchiolite obli- 
terante, entrainant un trouble ventilatoire 
obstructif grave et en general irreversible. 
La mortality la l re annee est superieure 
a 20 %, ce qui distingue la transplanta- 
tion pulmonaire des autres transplanta- 
tions d’organes (coeur, foie, rein). Dans 
les fibroses pulmonaires et maladies 
apparentees, le gain en esperance de vie 
confere par la transplantation est bien 
demontre ; ce n’est pas le cas dans le 
groupe BPCO-emphysemes ou le bene- 
fice est plutot fonctionnel. Ce dernier 
point est important, et les malades de 
ce groupe doivent en etre informes et 
adherer explicitement au contenu de 
l’option qui leur est proposee : la trans- 
plantation leur confere une probability 
substantielle d’une amelioration de leur 
dyspnee, sans benefice clair de l’espe- 
rance de vie, et un risque notable de deces 
la l rc annee. ■ 
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Quand le type d’appareillage a ete 
determine, le malade et sa famille doi- 
vent etre soigneusement informes de 
l’utilisation qui doit en etre faite. II 
doit etre clair qu’il ne faut pas fumer 
pres d’une source d’oxygene, que le 
materiel ne doit pas etre stocke pres 
d’une source de chaleur, et qu’il ne 
faut pas modifier les reglages de l’ap- 
pareillage. Les implications pour les 
activites de la vie courante doivent etre 
soulignees, qu’il s’agisse de la vie 
quotidienne, des divertissements, du 
voyage en voiture, en bus, en train, 
en avion. 


Systemes de prise 
en charge 

II existe actuellement 2 systemes 
concurrentiels de prise en charge de 
patients pour lesquels une assistance 
respiratoire a domicile a ete prescrite : 
le secteur associatif a but non lucratif 
et le secteur commercial. Depuis 1999, 
les 2 secteurs appliquent des tarifs iden- 
tiques specifiques a chaque schema 
therapeutique et regis par le Tarif inter- 
ministeriel des prestations sanitaires, 
TIPS. 8 Jusqu’en 1998, le secteur asso- 
ciatif signait une convention avec les 


caisses regionales d’assurance maladie 
qui accordait a chaque association 
regionale un tarif par type de traitement 
en fonction d’un budget previsionnel 
qui prevoyait la reprise des excedents 
et des deficits. 

Secteur associatif 

II est compose de 2 groupes, l’ANTADIR 
(Association federative nationale pour 
le traitement a domicile de 1’ insuffi- 
sance respiratoire chronique) qui federe 
la majorite des associations regionales, 
et le GARAD (Groupement et asso- 
ciations regionales d’ assistance respi- 
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ratoire a domicile) qui regroupe les 
autres associations regionales. 
L’ANTADIR interagit avec les pouvoirs 
publics, l’assurance maladie, les asso- 
ciations d’usagers et les societes 
savantes. Elle est principalement char- 
gee: 

- d’assurerune coordination nationale 
entre les associations regionales ; 

- d’organiser une centrale d’achats 
pour le materiel medical necessaire 
a l’activite des associations regio- 
nales ; 

- d’assurerpour les associations regio- 
nales de la Federation la materiovi- 
gilance et la pharmacovigilance (plus 
de 100 000 dispositifs medicaux en 
utilisation !) ; 

- de realiser des etudes medico-tech- 
niques et sociales concernant reva- 
luation des dispositifs medicaux, des 
therapeutiques prescrites et des 
conditions de vie des malades ; 

- de developper avec la Federation 
fran 9 aise des amicales et asso- 
ciations d’insuffisants respiratoires 
(FFAAIR) un partenariat concernant 
Faction sociale, l’education des 
malades, F organisation de leurs 
deplacements et des sejours de 
vacances adaptes a leur handicap ; 

- de realiser un observatoire longitu- 
dinal de Fassistance respiratoire a 
domicile permettant d’apprehender 
les evolutions de la population trai- 
tee et des traitements presents. 

Les associations regionales remplissent 
de multiples missions destinees a ame- 
liorer le retour et le maintien a domi- 
cile des malades en jouant un role d’in- 
terface entre les medecins specialistes 
prescripteurs (principalement pneu- 
mologues ou reanimateurs) et l’en- 
semble des acteurs medico-sociaux de 
proximite (medecins traitants, para- 
medicaux, services d’hospitalisation et 
de soins a domicile). Les missions 
concernent : 

- l’installation a domicile de l’appa- 
reillage d’assistance respiratoire et sa 
maintenance au long cours ; 

- F education du malade a F utilisation 
adequate des dispositifs medicaux ; 

- les visites a domicile de techniciens 
et d’infirmiers pour apprecier l’ob- 
servance et en informer le prescrip- 
teur; 

- l’aide aux malades pour les difficul- 
tes de la vie quotidienne. 


Secteur commercial 

11 est constitue principalement par les 
societes commerciales specialisees dans 
la location de materiel medical a domi- 
cile qui ont une sphere d’intervention 
locale ou nationale, voire pour 
quelques-unes d’ entre elles, interna- 
tionale. Elles sont regroupees dans un 
syndicat professionnel l’Union des 
prestataires de technologies de soins a 
domicile (UNIDOM). Par ailleurs, des 
officines phannaceutiques ont structure 
un service de mise a disposition de 
materiel medical au domicile du 
malade ; mais elles agissent assez sou- 
vent en sous-traitant la prestation aupres 
des societes commerciales precitees. 

Repartition de la population 
traitee 

Le secteur associatif prend en charge 
un peu moins de la moitie de la popu- 
lation traitee a domicile pour insuffi- 
sance respiratoire chronique (47 %). Si 
l’on examine la repartition par schema 
therapeutique pour l’oxygenotherapie 
de longue duree, le secteur associatif 
totalise 42 % des malades sous oxy- 
genotherapie de longue duree. Pour la 
ventilation assistee a domicile, pres des 
2 tiers (63 %) des insuffisances respi- 
ratoires graves sont traites a domicile 
par les associations regionales. La 
concurrence entre les differents pres- 
tataires concourt a ameliorer la qua- 
lity du service rendu. 

Reseau de soins 

Pour le malade, les contraintes des trai- 
tements prescrits, la diversity et la plu- 
rality des intervenants medico-sociaux 
rendent indispensable une coordination 
des interventions, qu’elles soient medi- 
cates ou sociales, en raison de la diver- 
site des acteurs medico-sociaux per- 
mettant le maintien a domicile. 9 
Le diagnostic, la prescription d’appa- 
reillage et son suivi medical au long 
cours sont realises par les medecins 
specialistes hospitaliers ou liberaux 
(pneumologues, reanimateurs, neuro- 
logues...). 

Les demandes de soins medicaux cou- 
rants sont assumes par le medecin trai- 
tant. 

Les soins infirmiers et de kinesithera- 
pie sont mis en oeuvre par les parame- 
dicaux liberaux. 


Les structures de soins specialisees en 
assistance respiratoire a domicile pren- 
nent en charge Fappareillage des 
malades et les prestations qui s’y rat- 
tachent. 

Les etablissements hospitaliers publics 
et prives interviennent en cas de neces- 
sity d’hospitalisation. 

Les services d’hospitalisation ou de 
soins a domicile assurent le traitement 
d’affections intercurrentes ou les com- 
plements de traitements medicaux. 
Les laboratoires de biologie intervien- 
nent frequemment pour les examens de 
routine qui sont effectues plusieurs fois 
par an. 

Les services sociaux [municipaux, 
assurance maladie, Direction des 
affaires sanitaires et sociales (DASS), 
services specialises] apportent leur 
concours a la solution des problemes 
quotidiens rencontres par les malades. 
La coexistence de prestations medi- 
cales, techniques et sociales, la dis- 
persion geographique des acteurs, les 
traitements au long cours, rendent 
encore plus imperieuse la necessity de 
definir de nouvelles modalites d’or- 
ganisation des soins a domicile, dotes 
de plus de souplesse tant juridique que 
financiere. 

Si les modalites de mise en oeuvre et de 
suivi de traitement de l’insuffisance 
respiratoire grave par assistance res- 
piratoire peuvent etre considerees 
comnie satisfaisantes, la prise en charge 
globale medicale, technique et sociale 
est loin de l’etre. Cette prise en charge 
« globale » necessite que l’ensemble 
des interventions soit execute sans rup- 
ture de la chaine de soins, et les diffi- 
cultes s’averent multiples. 

La communication entre les institutions 
ou acteurs concernes (medicaux, para- 
medicaux, sociaux) est problematique 
et a trop souvent pour resultat «l’ex- 
clusion » du medecin traitant alors qu’il 
est le seul acteur medical de proximite 
connaissant les conditions, le cadre de 
vie et l’environnement familial du 
malade. 

Les difficultes de la vie quotidienne 
liees aux situations socio-economiques 
penalisent les malades en situation eco- 
nomique precaire ou vivant isoles en 
milieu rural, loin des acteurs et des ins- 
titutions medicales ou medico-sociales. 
Les moyens de communication entre 
les intervenants ne sont le plus souvent 
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pas performants (pas d’ informatisation, 
pas de compatibility des systemes d’in- 
formation entre eux, etc.). 

La definition des donnees necessaries 
a partager entre les differents acteurs 
reste a etablir. 

Enfin, il existe des difficultes impor- 
tantes pour mettre en oeuvre les aides 
sociales adaptees aux besoins des plus 
faibles, entrainant des hospitalisations 
en « long sejour » inadaptees en termes 
de qualite de vie et d’economie de 
sante, mais seules solutions possibles 
dans ce cas. 

Aspects medico- 
economiques 

L’ assurance maladie ne dispose pas de 
tableaux de bord permettant d’evaluer 
l’importance du cout de l’insuffisance 
respiratoire grave dont la population a 
ete multipliee par 10 en 20 ans. Seuls 
sont connus par l’assurance maladie, les 
actes presents independamment les uns 
des autres. La liaison informative entre 
les actes effectues pour un insuffisant 
respiratoire grave et les operateurs qui 
les mettent en oeuvre (assistance 
respiratoire a domicile, hopitaux, spe- 
cialistes et generalistes liberaux, phar- 
maciens, laboratoires d’analyses, trans- 
ports sanitaires, etc.) est la condition 
sine qua non qui permettrait une ana- 
lyse cout-efficacite. En effet, un malade 
a gravite egale peut recourir a des 
sejours hospitaliers de duree et de cout 
tres variables selon la quality de l’as- 
sistance respiratoire a domicile et la 
coordination entre les differents acteurs. 
Une etude datant d’une vingtaine d’an- 
nees avait reconstitue le cout des 
depenses remboursees par la Security 
sociale pour L insuffisance respiratoire 
grave. Tous les postes de depenses des 
recours aux soins avaient ete analyses : 
pour 50 000 insuffisants respiratoires 
graves, les depenses en 1 978 avaient ete 
de 1 ,37 milliard de francs. *■ 10 Le cout de 
1’ assistance respiratoire a domicile ne 
representait que 6 % du montant glo- 
bal des depenses, alors que celui des hos- 
pitalisations s’elevait a 75% de L en- 
semble des remboursements effectues 
par l’assurance maladie. Depuis, 
quelques etudes se sont limitees a com- 
parer le cout de l’appareillage a domi- 
cile pour les societes commerciales et le 
secteur associatif. 11,12 


Conclusion 

Si la qualite de l’assistance respiratoire a 
domicile en France est reconnue par 
nombre de pays Europeens, la coordina- 
tion de l’intervention des acteurs medico- 
sociaux pourrait etre notablement ame- 
lioree. Les succes ont ete obtenus grace 
a la prise en charge financiere des diffe- 
rents traitements par l’assurance maladie 
dans un cadre de solidarity et d’egalite 
sociale, et grace a l’organisation associa- 
tive qui a suscite l’emergence de nouveaux 
schemas therapeutiques, evalue leur uti- 
lity et leur efficacite avec l’aide des pneu- 
mologues et reanimateurs. II convient 
aujourd’hui de mettre en place sans tar- 
der un plan de developpement des soins 
a domicile qui prenne en compte la neces- 
saire coordination des structures d’hos- 
pitalisation et de soins a domicile, et l’im- 
perieuse necessity de promouvoir des 
systemes d’ informations desenclaves des 
corporatismes et des institutions sanitaires. 
La coordination de l’intervention des 
acteurs medico-sociaux passera par le 
developpement de la coordination des 
organisations de prise en charge des trai- 
tements a domicile (hospitalisation et soins 
infirmiers a domicile, soins specialises a 
domicile), la reconnaissance « officielle » 
de reseaux de soins coordonnes existant 
sur le terrain, en assouplissant les regie- 
mentations et en encourageant les expe- 
riences, et l’obtention par les usagers, 
malades handicapes respiratoires chro- 
niques, et par leurs associations repre- 
sentatives d’ un pouvoir d’ intervention leur 
permettant de peser sur les decisions deter- 
minantes pour leur qualite de vie. ■ 

Summary 

The challenge of managing chronic 
respiratory failure at home 

Gerard Huchon 

In France, 65 000 patients with chronic respiratory 
failure are managed at home. This is made possible 
by the collaboration between prescribing physicians 
and other medical and social agents in the commu- 
nity. It consists in various medical, technical and 
social interventions, all aimed at improving both sur- 
vival and quality of life. Patient and family educa- 
tion is a key-factor to increase the success of the 
various therapeutic interventions that are rehabili- 
tation, long tenn oxygen therapy and home mecha- 
nical ventilation. Rehabilitation programmes include 
optimisation of pharmacological treatments, help 
in smoking cessation, social and psychological sup- 
port, and exercise training. National alert proce- 
dure for medical devices, and evaluation of medi- 
cal devices is part of the management of respiratory 
failure at home. Care networks facilitate the various 
interventions necessary to maintain the patient with 
chronic respiratory failure at home. 
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